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Nasza cérka Kinga urodzita sie 2 wrzesnia 2021r. Wydawato nam sie,
ze jest zupetnie zdrowa. Po tygodniu od wyjécia ze szpitala otrzy-
malismy telefon, ktéry zmienit diametralnie nasze zycie. MusieliSmy
powtdrzy¢ badanie krwi, poniewaz wynik wyszedt nieprawidtowy.
Istniato prawdopodobieristwo rzadkiej choroby genetycznej.
MielisSmy nadzieje, ze jest to pomytka... Niestety u Kingi zdiagno-
zowano SMA - rdzeniowy zanik miesni.

Kinga jest jednym z pierwszych dzieci, u ktérych choroba zostata
zdiagnozowana podczas badan przesiewowych. Otrzymuje refun-
dowany lek, ktéry jest podawany w postaci punkcji ledzwiowe;j.
Niestety lek musi otrzymywac do konca zycia. Dlatego tez staramy
sie aby nasza coérka otrzymata terapie genowa, ktéra jest podawana
jednorazowo, ale jej koszt opiewa na okoto 9 milionéw ztotych.
Najlepsze efekty jesli u dziecka nie wystagpity jeszcze objawy choroby,
tak jak u Kingi.

Aby nasza corka prawidtowo sie rozwijata wymaga statej, intensy-
wnej rehabilitacji, dlatego tez prosimy o wsparcie. Prosimy o kazda,
nawet najmniejszg pomoc. Bez Was nie damy rady!

Rodzice Kingi
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moga podat cel szczegélowy 1%, a zaznaczajac kwadrat w poz. 135,
Je 2 poz. 133. W poz. 136 mazna podat d

Miejscowosé: Olsztyn
Wojewodztwo: warminisko-mazurskie




